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RESUMO

Introducao: Com o avanco do tratamento da AIDS e a adesdo ao tratamento como um fator primordial
a obtencdo de resultados significativos para a qualidade de vida dos infectados, estudos sobre os fatores
que influenciam a adesdo sao relevantes para implementacao de programas que aumentem os indices de
sucesso clinico do tratamento, principalmente quando se trata de criancas infectadas via transmissdo
vertical. Objetivo: O objetivo deste trabalho é sistematizar fatores funcionalmente relacionados a adeséo,
destacando o papel do cuidador nesse processo. Metodologia: Efetuou-se uma revisdo bibliografica nas
bases de dados Scielo e Medline no periodo de 2011 a 2023 identificando 15 artigos que atendiam aos
critérios de inclusdo propostos. Os artigos selecionados foram analisados a partir da técnica de analise e
contelido tematica e organizado em categorias: (a) tratamento medicamentoso; (b) estratégias de adeséao;
(c) cuidadores e (d) intervencdes de saude. Resultados e discussao: Os resultados sugerem que os
cuidadores tém um papel relevante e forte influéncia sobre a adesdo das criangas, destacando-se a
necessidade dos mesmos compreenderem as regras de execucdo e importancia do tratamento.
Caracteristicas relacionadas aos medicamentos, tais como sabor, hordrios e dosagem, também
influenciam o nivel adesdo ao tratamento. Os profissionais de salude sdo importantes fontes de
informacao e de suporte para cuidadores e criancas, auxiliando as familias a encontrarem estratégias que
facilitem a adesdo. Conclusao: Conhecer os fatores que influenciam na adesdo ao tratamento de criancas
soropositivas pode auxiliar que os servicos de saude implementem medidas e politicas publicas mais
eficazes no incentivo a adeséo.
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ABSTRACT

Introduction: With the advancement of AIDS treatment and adherence to treatment as a key factor in
obtaining significant results for the quality of life of those infected, studies on the factors that influence
adherence are relevant for the implementation of programs that increase rates of clinical success of
treatment, especially when it comes to children infected via vertical transmission. Objective: The objective
of this work is to systematize factors functionally related to adherence, highlighting the role of the
caregiver in this process. Methodology: A bibliographic review was carried out in the Scielo and Medline
databases from 2011 to 2023, identifying 15 articles that met the proposed inclusion criteria. The selected
articles were analyzed using thematic analysis and content technique and organized into categories: (a)
drug treatment; (b) adherence strategies; (c) caregivers and (d) health interventions. Results and
discussion: The results suggest that caregivers have a relevant role and strong influence on children's
adherence, highlighting the need for them to understand the implementation rules and importance of
treatment. Characteristics related to medications, such as flavor, times and dosage, also influence the level
of adherence to treatment. Health professionals are important sources of information and support for
caregivers and children, helping families find strategies that facilitate adherence. Conclusion: Knowing
the factors that influence adherence to treatment in HIV-positive children can help health services
implement more effective measures and public policies in encouraging adherence.
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INTRODUCAO

Desde a descoberta do virus da imunodeficiéncia adquirida
(HIV) em 1984, a AIDS (Sindrome da Imunodeficiéncia
Adquirida) se tornou um desafio para profissionais e
gestores de satude. Com o avanco cientifico e tecnoldgico
das ciéncias da salde, pesquisas e servicos médicos
deixaram de associar o diagnéstico do virus HIV a uma
sentenca de morte e passaram a incluir possibilidades de
tratamentos mais eficazes. O tratamento antirretroviral
(TARV) permitiu o aumento da expectativa e qualidade de
vida das pessoas infectadas?.

Nos paises em que as pessoas infectadas tém acesso aos
medicamentos antirretrovirais, observa-se uma mudanca
do status, de doenca fatal para doenca cronica,
possibilitando que mais estudos analisem o impacto
adverso da doenca sobre a qualidade de vida das pessoas
diagnosticadas e investiguem os principais fatores de risco
a adesdo ao tratamento, elemento essencial a obtencdo e
manutencdo do processo de estabilidade clinica dos
pacientes3. Além disso, as pesquisas e avangos
tecnoldgicos, em ciéncias humanas e sociais, também
podem propiciar uma mudanca da concepcdo social de
padrées discriminatérios que associavam a doenga a uma
doenca terminal e sem possibilidade de tratamento®.

No entanto, apesar de significativos avangos do tratamento,
a doenca ainda possui carater epidémico: (a) em 2020, cerca
de 680 mil pessoas morreram de doengas relacionadas a
Aids®; (b) atualmente, 570.757 pessoas vivem com HIV e
recebem tratamento no Brasil, porém estima-se que 94.211
pessoas ndo estdo recebendo/cumprindo o tratamento,
caracterizando por uma adesao insuficiente ao Tratamento
Antirretroviral (TARV)®; (c) além disso, a transmissao vertical,
maior causa de infeccdes de HIV em criancas, ainda
constitui um importante problema de saude publica no
Brasil e no mundo’.

O exame de HIV deve ser realizado na fase inicial da
gestacdo no primeiro trimestre, visando estabelecer uma
boa comunicacdo com a genitora e explicar aspectos
importantes sobre o virus. A taxa de transmissdo do HIV na
gestacdo pode chegar a 20% se ndo tiver tratamento,
contrastando com numero inferior a 1% quando a mae
seque todas as recomendagdes médicas®. Assim, as
intervencdes de profilaxia foram preconizadas por politicas
publicas objetivando a reducdo das transmissdes verticais,
integrando os Programas Brasileiros de DST e AIDS, Saude
da Mulher, Saude da Crianga, Coordenacao de Alimentacdo
e Nutricdo e Atencdo Basica®. Porém, mesmo com os
programas que incentivam a adesdo, as maiores
porcentagens de adesdo insuficiente sdo de criangas com
idade entre 2 e 11 anos, quando comparada com outras
faixas®.

Diante do contexto da doenca no Brasil e da adesdo ao
tratamento implicar na possibilidade efetiva de se obter
maior qualidade de vida, é importante delimitarmos o
significado de adesdo ao tratamento e das consequéncias
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de aderir, ou ndo, a terapéutica. Segundo o Departamento
de Doencas de Condicdes Cronicas e InfeccBes
Sexualmente Transmissiveis'®, a adesdo ao tratamento é
definida como o conjunto de a¢des relacionadas a tomar as
medicacdes nos horarios exatos, prescritos pelo médico,
comparecer aos servicos de salde nos dias marcados,
manter alimentacdo saudavel, fazer exercicios fisicos
regularmente e seguir as demais recomendacbes dos
servicos especializados de saude. Essa definicdo de adesdo
ao tratamento implica em uma via de méao dupla, que
envolve a eficiéncia dos servicos de salde prestados e os
comportamentos de pacientes e dos cuidadores em
satisfazer essas recomendacdes. Aderir ao tratamento
denota ingerir, pelo menos, 95% dos comprimidos
prescritos, escore medido a partir da anélise da relacdo
entre doses prescritas e determinado periodo de tempo da
prescricdo médica'"

As dificuldades de adesdo ao tratamento, no entanto, sdo
evidenciadas por varios pesquisadores? 213 e também pelo
Ministério da Saude'®, indicando como principais motivos
dessas dificuldades os efeitos colaterais e a palatividade das
medicacdes, as dificuldades de administrar a medica¢do nos
horérios prescritos, os episdédios de esquecimentos, a falta
de informagdo sobre as consequéncias de ndo adesdo ao
tratamento e os fatores estressantes, incluindo estigmas
sociais, relacionados a doenga, como principais motivos.

Além disso, as consequéncias psicolégicas do tratamento
podem afetar criangas e familiares. A crianca infectada pelo
HIV pode ter atraso do processo de crescimento e adoecer
mais frequentemente que outras criancas’. Para criancas e
familiares, a hospitalizacdo e a salde afetada da crianca
podem ser percebidas como um estressor complexo, em
gue se somam experiéncias de hospitalizacdes, vivéncias de
dor, exposicdo a procedimentos médicos invasivos, acesso
(e dificuldades de acesso) a medicacdes, restricdes de
atividades diarias, temores e crencas disfuncionais'™. Nesse
cendrio, a familia e os cuidadores podem auxiliar a crianca
na adaptacdo ao tratamento, oferecendo suporte
emocional e social, informacao e auxiliando a crianca sendo
considerada fator protetivo em situacdes estressantes’>.

A ndo adesdo, ou a adesdo parcial ao tratamento, pode
resultar em agravos da condicdo de salde da pessoa
infectada. No caso de criangas, a adesdo ao tratamento
depende da maior ou menor eficiéncia e comprometimento
dos pais e/ou dos cuidadores. Criancas infectadas requerem
cuidados constantes, tornando-se mais dependentes de
seus cuidadores e/ou responsaveis. Estima-se que os
cuidadores dediquem, em média, 20 horas semanais,
exclusivamente, ao doente crénico, proporcionando-lhe os
cuidados necessérios'®. Por essa razdo, é necessario que
haja esclarecimentos, aos cuidadores e familiares, sobre as
consequéncias da ndo adesdo ao tratamento'.

Aderir ao tratamento também implica em adotar conduta
medicamentosa demorada e complexa. Por esse motivo, é
importante destacar, para cuidadores e criangas, que os
novos tratamentos podem proporcionar melhor qualidade
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de vida', desde que ocorra comprometimento com a
terapéutica a avaliagdes periddicas. Assim, os profissionais
de saude devem atentar-se a esses fatores que contribuem
para a adesdo ao tratamento e planejar estratégias que
auxiliem e facilitem aos cuidadores aderirem ao tratamento,
tornando esse processo mais facil e com menos
dificuldades e consequéncias sociais adversas.

Devido a abrangéncia e a importancia do tema é necessario
analisar e identificar quais fatores podem contribuir para a
adesdo ao tratamento. O objetivo desta revisdo
bibliografica é sistematizar os fatores relacionados
funcionalmente a adesdo ao tratamento antirretroviral, em
criangas infectadas com HIV, destacando-se o papel do
cuidador, com base em estudos publicados entre 2011 e
2023.

O estudo sobre padrées de adesdo ao tratamento por
cuidadores de criancas infectadas pelo HIV pode ampliar a
compreensdo sobre o manejo de varidveis de ndo adeséo,
possibilitando o desenvolvimento de politicas e estratégias
para o enfrentamento das dificuldades de forma que os
resultados sejam revertidos a populacdo. Por esse motivo,
€ necessario identificar, por exemplo, fatores sociais e
lacunas de conhecimento que possam levar a ndo adesdo
ao tratamento. Uma sistematizacdo da literatura
relacionada a essa questdo também possui relevancia
tedrica e metodoldgica, proporcionando subsidios a novas
pesquisas.

METODO

Realizou-se revisdo bibliografica consultando as bases de
dados online MedLine e Scielo. Nas bases de dados
MedLine e Scielo utilizou-se os descritores em portugués:
"adesdo ao tratamento HIV" AND “criancas” AND

Tabela 1. Lista de artigos selecionados para compor essa revisao.
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“cuidadores” e os descritores em inglés "adherence to
treatment HIV" AND “children” AND “caregivers”.
Selecionou-se as producbes académicas que atendiam aos
seguintes critérios de inclusdo: (a) estudos publicados em
periédicos indexados no periodo de 2011 a 2023; (b)
estudos teoricos e/ou clinicos sobre adesao ao tratamento
de HIV/AIDS na infancia; (c) pesquisas que definiam
participantes entre 0 e 12 anos, ou que apenas se referiam
a criangas, sem citar faixa etaria e (d) artigos publicados na
integra em lingua inglesa, portuguesa, francesa ou
espanhola. Foi realizado o cruzamento dos dados utilizando
o operador “AND", com objetivo de delimitar a pesquisa
apenas com resumos que contenham os termos ao mesmo
tempo.

Ao iniciar a pesquisa nas bases de dados, com os
descritores em portugués selecionados, encontrou-se 5
artigos na base de dados Scielo e 146 artigos na base de
dados MedLine. Obedecendo o critério de inclusdo do
periodo proposto para esta revisdo, totalizaram 3 artigos na
base de dados Scielo e 103 artigos na base de dados
MedLine. J& com os descritores em inglés, encontrou-se 11
artigos na base de dados Scielo e 249 artigos na base de
dados MedLine. Obedecendo o critério de inclusdo do
periodo proposto para esta revisado, totalizaram 10 artigos
na base de dados Scielo e 169 artigos na base de dados
MedLine. Sendo assim, encontrou-se 285 artigos que
tiveram os respectivos resumos lidos. Ap6s os demais
critérios de inclusdo adotados para essa pesquisa serem
aplicados, 30 artigos foram escolhidos para leitura na
integra, dos quais 15 artigos foram excluidos pois ndo se
enquadravam na tematica principal. No total, obedecendo
aos critérios de inclusdo propostos nesta pesquisa, foram
selecionados 15 artigos que atendiam aos critérios. Os
artigos selecionados estdo na Tabela 1.

Ano Autores Titulo Local de estudo
Lain, Chicumbe, Cantarutti, Caregivers' psychosocial assessment for identifying HIV-infected Mogambique
2023  Porcu, Cardoso, Cotugno et al. infants a t risk of poor treatment adherence: an exploratory study in
southern Mozambique.
2022 Coard, Oliver, Monday HIV outcomes within the context of orphans and vulnerable children Sudao
programing: the 4Children project in South Sudan.
Yihun, Kibret, Leshargie Incidence and predictors of treatment failure among children on first- Etiopia
2019 line antiretroviral therapy in Amhara Region Referral Hospitals,
northwest Ethiopia 2018: A retrospective study.
Abongomera, Cook, Musiime,  Improved Adherence to Antiretroviral Therapy Observed Among HIV- Uganda e
2016  Chabala, Lamorde, Abach et al.  Infected Children Whose Caregivers had Positive Beliefs in Medicine in Zambia
Sub-Saharan Africa.
2016 Ricci, Netto, Luz, Rodamilans,  Adherence to antiretroviral therapy of Brazilian HIV-infected children Brasil
Brites and their caregivers.
2016 Coetzee, Kagee, Bland Video observations of treatment administration to children on Africa do Sul
antiretroviral therapy in rural KwaZulu-Natal.
2015 Olds, Kiwanuka, Ware, Tsai, Explaining antiretroviral therapy adherence success among HIV- Uganda

Haberer

infected children in rural Uganda: a qualitative study.
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Coetzee, Kagee, Bland Barriers and facilitators to paediatric adherence to antiretroviral therapy in  Africa do
2015 rural South Africa: a multi-stakeholder perspective. Sul
Sivapalasingam, Mendilo, The importance of caregivers in the outcome of pediatric HIV Quénia
2014 Ahmed, Mwamzuka, Said, management, Mombasa, Keny.
Marshed et al.
2012 Motta, Pedro, Neves, Issi, Crianga com HIV/AIDS: percepcao do tratamento antirretroviral. Brasil
Ribeiro, Wachholz et al.
2012 Kuyava, Pedro, Botene Criancas que vivem com AIDS e suas experiéncias com o uso de Brasil
antirretrovirais.
2011 Jaspion, Mueller, Myer, Bekker, Effect of caregivers' depression and alcohol use on child antiretroviral Africa do
Orrell adherence in South Africa. Sul
2011 Skovdal, Campbell, Madanhire, Challenges faced by elderly guardians in sustaining the adherence to Zimbabue
Nyamukapa, Grefson antiretroviral therapy in HIV-infected children in Zimbabwe.
Miller, Bode, Myer, Stahl, Predictors of adherence to antiretroviral treatment and therapeutic Africa do
2011 Steinbuchel success among children in South Africa. Sul
2011 Martins & Martins Adesdo ao tratamento antirretroviral: vivéncias de escolares. Brasil

Fonte: os autores.

Apos a leitura cuidadosa dos artigos selecionados, foram
elencadas categorias principais dos contetdos nos artigos
utilizando-se da técnica de andlise temética de conteldo.
Essa analise consiste em identificar, analisar, encontrar
padrdes e organizar um conjunto de dados em pesquisas
qualitativas'®.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Os dados obtidos permitiram tracar um panorama acerca
dos fatores relacionados funcionalmente a adesdo ao
tratamento de criancas infectadas por HIV e de seus
cuidadores. Os resultados foram organizados em quatro
categorias tematicas: (a) tratamento medicamentoso; (b)
estratégias de adesdo; (c) cuidadores e (d) interven¢des de
salde.

A maioria das pesquisas foi realizada no continente
africano. Uma possivel explicacio é que a Africa
Subsaariana é a regido com maior nimero de casos de HIV
e AIDS no mundo, com estimativa de quase metade dos
casos mundiais'®. O Brasil aparece em segundo lugar com
pesquisas realizadas sobre adesdo ao tratamento HIV e
AIDS por cuidadores de criangas soropositivas. Isso pode
ser justificado pelo fato de o Brasil ser apontado pela ONU
como referéncia mundial no controle da AIDS, sendo o
primeiro pais a oferecer a combinagdo do tratamento HIV,
garantindo o acesso universal aos usuarios do Sistema
Unico de Satde?.

Tratamento medicamentoso: o uso da medicagdo aparece
como condi¢do essencial de adesdo ao tratamento, sendo
destacadas as caracteristicas dos medicamentos e a relagcdo
funcional com a adesdo?'. A adesdo ao medicamento esta
associada a sentir-se bem fisicamente ou perceber melhora
fisica das criancas e a percepcdo de esperanca e salvacao,
elementos que possibilitam prolongar a vida®?. No entanto,
a administracdo correta da dosagem da medicacao
caracteriza uma dificuldade de adesdo ao tratamento, uma

vez que para pacientes pediatricos, ha disponibilidade
limitada de medica¢des com doses fixas, necessitando que
o cuidador divida a medicacdo. A combinacdo de diferentes
medicacdes e em dosagens variadas podem se tornar um
desafio ao cuidador, acarretando até mesmo uma overdose
da medicacéo na crianca®*

Os desafios de adesdo a medicacdo foram destacados por
médicos, enfermeiros, conselheiros e curandeiros que
evidenciaram as dificuldades das criancas para ingerir a
medicacdo, devido a percepcdo de palatividade dos
remédios. Além disso, ha dificuldades de readministragao
das medicacbes apds vomitos, o que pode ocasionar a
interrupcdo do tratamento®. Sendo assim, o gosto e a
forma da medicagdo podem aparecer como um efeito
adverso que influencia na aceitacdo ou rejeicdo do
medicamento. No entanto, a percepcdo de melhora
favorece a adesdo a medicacdo, mesmo diante das
caracteristicas desfavoraveis como o gosto, forma e
quantidade®. Assim, a percepcdo de melhora pode ser
elencada como um fator importante no enfrentamento da
doenca e favorecer a continuidade da adeséo.

Essa percepcdo de melhora das criangas promove uma
adesdo a longo prazo??. Porém, em contraste, quando se
inicia a terapia antirretroviral, a grande quantidade de
medicamentos pode despertar a crenga de que, no inicio,
parece mais importante para garantir a supressao viral. J3,
no decorrer do tratamento, a medicacdo perderia
importancia, indicando que, a longo prazo, podem surgir
dificuldades  para  manutencdo do  tratamento
medicamentoso®®, o que evidencia a necessidade das
equipes de salde estarem dispostas a realizarem continua
educacdo em saude objetivando a conscientizagdo sobre a
necessidade da adesdo e autonomia dos pacientes ao
longo prazo. Essa educagdo em saude continua com os
cuidadores também ¢é necessdria, uma vez que a
quantidade de remédios e de doses estdo entre os fatores
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gue contribuem para dificuldades de adesdo, considerando
a grande quantidade de informagdo que deve ser
assimilada pelo cuidador?>.

Outro fator relevante relacionado a medicacdo ¢é
administrar a correta dose do medicamento para as
criangas, visto que ha diferentes formas e dosagens, ndo
tendo muitas formulaces de doses fixas de medicamentos,
especialmente em forma liquida. Observa-se uma melhor
adesdo quando o tratamento medicamentoso é composto
por comprimidos?, mais do que de forma liquida, pois
assim, a quantidade da medicagdo é ingerida de forma
correta. As criancas que utilizavam trés antirretrovirais ainda
salientavam que preferiam ingerir a medicacdo em
comprimidos, pois, assim, evitavam o gosto desagradavel
da forma liquida32.

Além disso, a complexidade do tratamento, juntamente
com a grande quantidade de medicagdes, pode contribuir
com a ocorréncia de esquecimentos? e, consequentemente,
dificuldades de adesdo. Portanto, as caracteristicas de
complexidade de administracdo das medicacdes, tais como
a quantidade, a forma, a palatividade e a disponibilidade
dos remédios podem ser fatores que dificultam a adesdo
das criancas. No entanto, os beneficios fisicos contribuem
para a adesdo ao tratamento.

Estratégia de adesdo: algumas estratégias de adesdo séo
adotadas pelas criancas e cuidadores. As criangas criam
estratégias que permitem disfarcar o gosto da medicacdo
liquida e, consequentemente, facilitar a continuidade do
tratamento. Um exemplo é ingerir a medicacdo com outros
alimentos de sabor agradavel®. Além disso, os cuidadores
adicionam alimentos acucarados para mascarar o gosto dos
remédios, mas essa estratégia nem sempre é possivel
devido a eventuais restricdes financeiras da familia®*.

Para facilitar a adeséao, as criangas contam com a ajuda dos
familiares para lembrar sobre a necessidade de tomar os
remédios. Sendo assim, o processo de adesdo pode ser
facilitado quando se associa a ingestdo do medicamento a
atividades diarias ou rotinas previamente estabelecidas®*.
Os cuidadores também criam estratégias para que a crianca
cumpra o tratamento, utilizando metéforas. Por exemplo, o
remédio é composto de "bichinhos do bem” que vao atacar
os "bichinhos do mal” da barriga3.

Ainda com relacdo as estratégias de adesdo, um estudo
realizado com criancas soropositivas no Brasil'?> mostrou
que as criangas relataram estratégias para ndo se
esquecerem de tomar a medicagdo, como associacdo com
horérios de programas de televisdo e uso do celular. Além
disso, ha outras estratégias para identificar qual remédio
deve ser tomado em determinados horarios, tais como, o
uso de adesivos com figuras infantis, fornecidas pelo
servico de Salde. Este mesmo estudo’ também enfatiza
gue o ocultamento do diagndstico da crianca para os seus
colegas, vizinhos e familiares pode ser considerado uma
estratégia de adesdo. Uma das criancas salientou que o
motivo explicado aos colegas de sala pelo qual ela toma
varios remédios é que tem um problema nos ossos. Sendo
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assim, as criancas relatam sofrer forte preconceito por fazer
uso de medicacdo e por essa razdo criam histérias para
disfarcarem o motivo do uso da medicacdo de forma que
possam continuar usando-a em locais publicos e na
presenca de outras criancas.

Por outro lado, o conhecimento do diagndstico é um
facilitador para aderir as estratégias de adesdo. Em um
estudo realizado no Brasil?, 60% das criancas da pesquisa
ndo tinham informacdo sobre o proprio diagnostico,
evidenciando que sem esse conhecimento é dificil entender
a real necessidade da adesdo ao tratamento,
comprometendo o estabelecimento de redes de apoio que
orientem as criancas. O desconhecimento da condicado da
doenca cronica, como o HIV/AIDS, pode ser prejudicial, pois
quando a crianga desconhece o diagndstico, a importancia
do tratamento é diminuida, ndo sendo incorporado a rotina
da crianca. O ocultamento do diagnéstico pode ser
considerado negligéncia dos cuidadores, colocando a
saude de outras pessoas em risco, principalmente em
relacio a prevencdo de doengas sexualmente
transmissiveis3. E possivel identificar que, ao conhecer o
diagnostico, as estratégias de adesdo podem ser
incorporadas no dia-a-dia das criancas, permitindo que as
mesmas possam também ser protagonistas e no
gerenciamento do autocuidado frente a doenca.

Em um outro estudo? realizado com sete criancas de zero
a doze anos, foi constatado que as criangas do estudo,
mesmo as que ndo sabem do diagndstico, demonstram
conhecimento sobre aspectos relacionados ao tratamento,
de forma que elas podem se envolver nesse processo. A
apresentacdo da importancia do tratamento pode facilitar
que as criangas se envolvam no processo do tratamento e
facilitar melhor adesdo. Apesar de todas as dificuldades
envolvidas na tomada da medicagdo, é necessario que as
criangas conhecam e valorizem a importancia do
tratamento, sendo protagonista em relacdo ao proéprio
percurso.

Cuidadores: com relacdo aos cuidadores, os artigos
destacaram caracteristicas que podem facilitar ou dificultar
a adesdo ao tratamento das criangas, tais como, recursos
financeiros disponiveis, disponibilidade para o acesso ao
tratamento de sadde, condicdes fisicas e psicoldgicas dos
cuidadores®. Por exemplo, cuidadores que sdo
dependentes de bebidas alcodlicas tém menos propensao
em administrar a TARV (tratamento antirretroviral),
resultando em menor indice de adesdo e supressao viral das
criangas?’. Assim, os cuidadores aparecem como figuras
importantes para garantir a adesdo, principalmente de
criangas menores, evidenciando a necessidade de cuidado
gue as criangas precisam enquanto ndo consegue fazer por
si propria.

Por outro lado, pode haver o esforco dos cuidadores para
promover adesdo. Por exemplo, em um estudo
longitudinal?®?, destaca-se que esse esforco dos cuidadores
pode envolver sacrificios para garantir esse cuidado, tais
como, em familias com escassos recursos financeiros, os
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cuidadores deixam de se alimentar para oferecer o alimento
para a crianca de forma que ela possa manter o tratamento
em condi¢do bem alimentada. Além disso, os cuidadores
podem se inscrever em programas e estudos para terem
acesso a um atendimento médico de qualidade e
receberem suporte médico. Esses comportamentos dos
cuidadores tém como objetivo a permanéncia das criancas
em tratamento.

Um outro aspecto evidenciado nos estudos é que os
cuidadores que dividiam as responsabilidades do
tratamento com outros membros da familia ou que a
comunicacdo entre os membros da familia é ineficiente
enfrentam maiores problemas para a adesdo, aumentando
a chance de administracdo incorreta dos medicamentos?*.
Além disso, é apontado as dificuldades em gerenciar as
medicacgdes, principalmente quando essa responsabilidade
é compartilhada com outros membros da familia®'. Ou seja,
qguando o cuidador que acompanha a crianca a consulta e
administra a medicagdo é o mesmo, torna-se mais facil para
aderir aos procedimentos. Por outro lado, quando a pessoa
gue acompanha a crianca ndo é o cuidador responsavel
pela administragdo do tratamento, torna-se dificil para que
as orientacdes cheguem claramente ao cuidador,
resultando em erros e falhas de tratamento?®. Sendo assim,
é possivel dizer que a comunicacao familiar é imprescindivel
para que as medicagdes sejam administradas corretamente,
sendo fator que pode ser associado a adesdo ao
tratamento.

Um outro fator dos cuidadores é o parentesco em relacdo
a crianca. Criangas cujos cuidadores eram parentes mais
préoximos (como maes, pais, avds e irmaos) apresentavam
maior supressdo viral e iniciavam o tratamento mais cedo
do que criangas cujos cuidadores ndo eram parentes
proximos (pessoas que ndo sdo da familia, vizinhos e
tutores)?8. Essas criancas também apresentaram maior falha
imunoldégica. O mesmo aspecto também é apontado em
um outro estudo?’ que enfatiza que ter uma méae cuidadora
esta relacionado a uma maior adesdo ao tratamento. O
estudo também destaca a importancia da saude da mae
como condicdo primordial para que ela atenda as
necessidades da crianga. Neste sentido, o tratamento deve
incluir uma abordagem familiar por parte dos profissionais
de salde como forma de auxilio a adesio. Por outro lado,
foi evidenciado um menor nivel de adesdo ao tratamento
nas criancas cujos pais morreram, sendo a morte dos
genitores preditora para a falha ou interrupcdo do
tratamento?®.

Quando os cuidadores sdo idosos, ha outras dificuldades
enfrentadas: as caracteristicas fisicas dos idosos, como falta
de mobilidade e adoecimentos frequentes, podem
influenciar o fato do idoso ndo conseguir acompanhar a
crianga nas consultas®®. Além disso, idosos podem sofrer
com dificuldade de memodria, o que resulta em falhas na
administracdo da medicacdo e visitas infrequentes aos
servicos de saude.

O

REVISAO SISTEMATICA
DE LITERATURA

Sendo assim, destaca-se a importancia dos cuidadores
acompanharem as criangas nos servicos de saude e
entender sobre o tratamento. Neste sentido, a comunicacao
entre cuidador e profissional de salde foi destacada em um
estudo realizado na Africa do Sul®'. Esse estudo mostrou
que a habilidade do cuidador em falar inglés com o médico
aumenta a sua confianca que por sua vez contribui para
aumento da supressédo viral da crianca.

Além disso, ha uma correlacdo positiva entre cuidadores
que acreditavam na necessidade e contribuicdo da
medicina e melhor adesdo ao tratamento. Sendo assim, os
profissionais de salde podem favorecer essa compreensao
por parte do cuidador e motiva-los a permanecerem no
tratamento, uma vez que o conhecimento do cuidador
correto sobre a TARV também aumenta a supresséo viral
das criancas®?. Dessa forma, é primordial que familiares
compreendam corretamente o tratamento prescrito e as
criangas tenham a capacidade de entender a relevancia do
tratamento, de forma que ambos possam auxiliar o sucesso
do tratamento'.

Servicos e intervencdes de salde: o servico e os
profissionais de equipes de saude também aparecem
associados a adesdo ao tratamento. Os estudos enfatizaram
aspectos relativos a equipe multiprofissional de saude e ao
atendimento hospitalar e clinico. Os profissionais de saude
podem ajudar os pacientes a encontrar estratégias eficazes
para ndo esquecer a medicagdo, facilitando a adesdo ao
tratamento®'2,

Um dos aspectos mais referidos é o profissional de saude
como fonte potencial de informacdo confidvel. Sendo
assim, os profissionais podem ajudar os pacientes a
administrar o uso de medicamentos a longo prazo, de
forma que diminuam crencas erréneas sobre a medicagdo
e efeitos colaterais, garantindo que os cuidadores estejam
bem informados sobre o tratamento e a necessidade das
criancas permanecerem em tratamento?®

Além disso, os profissionais devem observar se as
informacdes estdo ou ndo sendo transmitidas e
compreendidas pelos cuidadores, uma vez que pode haver
dificuldades de compreensdo devido as diferencas de
vocabularios entre profissionais e cuidadores. Nesse
sentido, ha obstaculos na comunicagéo dos profissionais de
saude com os cuidadores que podem apresentar
dificuldades de entender sobre a dosagem e mudancas de
tratamento, influenciando diretamente o nivel de ades3o.

Além dos profissionais de salde, um outro estudo
constatou que os conselheiros, comum em alguns lugares,
por vezes, ndo tém o treinamento adequado para explicar
o tratamento aos cuidadores®®, o que distancia esses
cuidadores da adesdo ao tratamento. Neste sentido, o
profissional de salude tem o papel de oferecer apoio ao
cuidador e ajudar nas estratégias para minimizar os efeitos
adversos. Por essa razdo, os profissionais devem ter
conhecimento tedrico sobre adoecimento e tratamento do
HIV/AIDS, sendo necessario capacitacdo adequada para
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informar sobre o tratamento para os responsaveis e
cuidadores das criangas?®.

A capacitagdo adequada desses profissionais de salude deve
ser alvo de investimentos periddicos e deve ser atualizada
e adequada, possibilitando que os profissionais de salde
sejam treinados e tenham familiaridade para lidar com as
terapéuticas relacionadas ao HIV, associando também o
monitoramento de resultados a adesdo®. Sendo assim, é
importante um olhar atento desses profissionais uma vez
que eles tém influéncia na adesdo ao tratamento e que o
apoio dos médicos também aumenta a supressao viral,
assim como um bom relacionamento com o médico3".

Esse apoio dos profissionais também ¢é evidenciado em
situacbes de medo de revelacdo do diagndstico e
dificuldades relativas ao tratamento, onde o profissional
pode auxiliar a familia na revelacdo do diagndstico,
enfatizando os riscos e beneficios da conscientizacdo sobre
a AIDS31225, Soma-se a isso, a necessidade de estratégias
mais direcionadas aos cuidadores e criancas por parte das
equipes de salde e a inclusdo de assuntos mais relevantes
para o monitoramento das familias, principalmente
relacionado aos fatores de risco da ndo adesdo?®'. Além
disso, destaca-se a importancia de programas de salde
publica para o estimulo a adesdo ao tratamento e de
projetos relacionados ao incentivo a adesdo, sendo essas
intervengdes, essenciais para a melhora do tratamento,
inclusive maior comparecimento as consultas33.

Um outro fator que influencia na adesao é a localizagdo e a
oferta de servigos préximos a residéncia das familias. Assim,
evidencia-se que a distancia dos servicos de salde pode ser
uma barreira, por exemplo, alguns idosos tém dificuldades
para caminhar, indicando a necessidade de implementacdo
de servicos de saude mais préximos a populacdo. Além
disso, condicdes financeiras também podem dificultar o
acesso aos servicos de saude 30 e, consequentemente, de
adquirir a medicagdo entregue gratuitamente, uma vez que
os cuidadores podem encontrar dificuldades para pagar o
transporte e chegar ao local de entrega das medicacdes®?.

Além dos profissionais de satide, como importante fonte de
suporte e de apoio social, destaca-se o papel que a familia,
amigos e vizinhos podem ter nesse suporte; essas pessoas
podem ajudar nos cuidados das criancas, principalmente
quando se trata de administrar as medicacBes®. As
instituicdes financeiras, religiosas e ndo governamentais
aparecem como importantes no fornecimento de recursos
que facilitem a adesdo, como dinheiro, alimentos,
transporte e outros tipos de assisténcia®>. Ademais, outras
pessoas da familia, inclusive outras criancas, podem ajudar
o cuidador a lembrar das medicacdes 3°. Por isso, é
necessario destacar a importancia do suporte social para a
crianga e familiares, tal suporte abarca apoio emocional e
pratico de familiares e amigos que podem diminuir as
consequéncias negativas da doenga®. Dessa forma, as
redes de apoio familiares e sociais, incluindo os
profissionais de salde, podem exercer uma funcdo
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informativa, de acolhimento, de apoio e de

desenvolvimento de estratégias favoraveis a adesao.

Embora os avancos no tratamento da AIDS possibilitem
novos e mais eficientes tratamentos, beneficios a longo
prazo e, consequentemente, uma melhora na qualidade de
vida dos pacientes, a adesdo do paciente ao tratamento
ainda constitui um dos principais desafios relacionados a
doenca®’. A crescente compreensdo das barreiras e
dificuldades que perpassam o cotidiano das pessoas que
vivem e convivem com o HIV permite que novas
investigacdes sobre a adesdo ao tratamento HIV das
pessoas infectadas e, consequentemente, a¢des mais
especificas possam ser dirigidas para essa populagdo®.

Os dados apresentados foram organizados de forma que
pudessem apontar um panorama geral sobre os principais
aspectos que influenciam a adesdo ao tratamento das
criangas soropositivas, a partir de uma perspectiva
envolvimento ativo dos cuidadores nesse processo.
resultados revelaram que o remédio é dotado
significacdes diversas para as criancas e familiares. Os
medicamentos constituem uma das principais barreiras a
adesdo ao tratamento antirretroviral devido as dificuldades
de administracdo em horarios e locais inconvenientes3®.

Verifica-se na literatura a importancia dos familiares e
cuidadores inserirem os medicamentos no cotidiano das
criancas de forma que possam fazer parte da vida delas
tanto quanto os relacionamentos pessoais3’. Assim, a
crianga pode tomar uma posicdo mais ativa em relagdo a
tomada da medicagdo e uma compreensdo maior da
importancia de manter-se no tratamento para melhores
indices de supressao viral e maior qualidade de vida. Além
disso, ao se escolher a medicacdo, deve-se levar em conta
fatores como palatividade, horérios, quantidades de
medicacdes, influéncia da medicagdo na vida das criangas,
efeitos colaterais, todos esses fatores estdo relacionados
diretamente com a adesdo3*. Deste modo, conhecer os
aspectos caracteristicos das medicacdes que correlacionam
negativamente com a adesdo, pode favorecer novas
possibilidades e estratégias por parte das familias e das
equipes de salde que objetivam contornar as situacdes
adversas, uma vez que, a medicacdo constitui parte
importante da adesdo ao tratamento.

De acordo com os resultados, os cuidadores tém grande
influéncia sobre o nivel de adesdo das criangas. Neste
sentido, ha a possibilidade de fatores socioeconémicos e
quantidade de pessoas que vivem na mesma casa gerarem
situacbes competidoras com a adesdo e dificultar a
ingestdo do medicamento em horérios previstos'!. Essa
revisdo também apontou que a compreensdo dos
cuidadores sobre o tratamento é um fator importante para
incentivar a adesdo. E necessario espacos de escuta e
informacdo sobre o tratamento HIV e os direitos das
pessoas infectadas de forma que os cuidadores e os
familiares possam ter maior seguranca ao lidar com o
tratamento3.
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Os cuidadores e criancas desenvolvem estratégias que
possam facilitar a adesdo ao tratamento, sanando eventuais
dificuldades durante o processo®®. Dentre as estratégias
utilizadas estdo a administracdo de medicamentos junto
com outros alimentos que a crianca goste, explicacdes
sobre a importancia do medicamento para a crianca e um
controle maior sobre a ingestdo do medicamento3.

Os resultados também enfatizam a importancia dos
profissionais de salde para o éxito no tratamento e na
adesdo, que corroboram com a literatura da area. Os
profissionais da equipe de saude podem compreender o
contexto em que a crianga estéa inserida de forma a ajuda-
la na obtencdo de sucesso no tratamento, colaborando com
os cuidadores para desenvolverem capacidades para os
cuidados®*. Nesse sentido, a educacdo em saude torna-se
aliada dos profissionais, uma vez que promove
informacdes, acolhimento, direcionamento e intervencao.

CONCLUSAO

A presente revisdo de literatura revela a escassez de estudos
que analisam os aspectos relacionados a adesdo ao
tratamento exclusivamente de criancas soropositivas de
zero a doze anos. Neste contexto, percebe-se a importancia
do cuidador no processo de adesdo ao tratamento de
criancas diante do diagndstico de HIV considerado ainda
um tabu e que caracteriza-se uma vulnerabilidade. Assim, o
cuidador ganha papel de destaque nos comportamentos de
adesdo, sendo uma figura essencial para que a crianca
tenha a ingestdo das medica¢des corretamente, o acesso ao
servigo e aos profissionais de salde e a compreensao sobre
o diagndstico e importancia da adesdo. O carater cronico
do diagndstico de HIV exigird acompanhamento e
manutengao constante dos indices de supressao viral, tanto
na infancia como no decorrer da vida. Nesse sentindo, o
cuidador tem o papel fundamental de introduzir a crianca
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